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Abstract
Aim. – To investigate causes of death and age at death in cerebral palsy subjects compared with the general population.
Method. – Analysis of data supplied by the centre of epidemiology on the medical causes of death within the National Institute of Health and
Medical Research in France was conducted. Three thousand and thirty-one death certificates indicating a diagnosis of cerebral palsy (ICD-10 code
G80) were reported between 2000 and 2008.
Results. – Median age at death was between 45–54 years and principal cause of death (24%) comprised the category ‘‘symptoms, signs, and abnormal
results of clinical and laboratory tests, not classified elsewhere’’. Of these, 66% were related to the circulatory and respiratory systems. ‘‘Diseases of the
respiratory system’’ were the second most common cause of death (19% compared with 6% in the French general population). The third most common
cause of death was ‘‘diseases of the circulatory system’’ (15% compared with 29% in the French general population). While deaths caused by tumour
pathologies in the general population are the most common cause of deaths, these represented only 7% of deaths in subjects with cerebral palsy.
Interpretation. – These results concur with other published data, i.e. subjects with cerebral palsy die younger than the French general population,
and the principal causes of death are respiratory and circulatory problems. This study emphasises the importance of access to epidemiological data
about the French cerebral palsy population.
# 2013 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.
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Re´sume´
Objectif. – De´terminer les causes et l’aˆge de de´ce`s d’une population de patients atteints de paralysie ce´re´brale (PC) compare´e a` la population ge´ne´rale.
Patients et me´thode. – Analyse des donne´es fournies par le centre d’e´pide´miologie sur les causes de de´ce`s. Trois mille trente et un certificats de
de´ce`s comportant le diagnostic de paralysie ce´re´brale de l’anne´e 2000 a` 2008 ont e´te´ re´pertorie´s.
Re´sultats. – L’aˆge me´dian de de´ce`s dans notre population se situe entre 45 a` 54 ans. La cause principale de de´ce`s (24 %) est la cate´gorie :
« symptoˆmes, signes et re´sultats anormaux d’examens cliniques et de laboratoire, non classe´s ailleurs » dont 66 % concernent la cate´gorie
symptoˆmes et signes relatifs aux appareils circulatoire et respiratoire. Les maladies de l’appareil respiratoire sont la deuxie`me cause de de´ce`s (19 %
contre 6 % dans la population ge´ne´rale). La troisie`me cause de de´ce`s sont les maladies de l’appareil circulatoire (15 % contre 29 % dans la
population ge´ne´rale). Les tumeurs ne sont que la 4e cause de de´ce`s chez les personnes atteintes de PC alors que cette cate´gorie est la 1e`re cause de
de´ce`s dans la population ge´ne´rale.
Discussion. – Cette e´tude confirme ce qui est rapporte´ dans la litte´rature anglo-saxonne. Les personnes atteintes de PC meurent plus jeunes que la
population ge´ne´rale, les causes principales de de´ce`s sont : respiratoires puis circulatoires. Elle souligne l’importance de disposer de donne´es
e´pide´miologiques concernant la population PC en France qui en l’absence de donne´es fiables ne permet pas de comparer nos re´sultats a` ceux de la
litte´rature.
# 2013 Elsevier Masson SAS. Tous droits re´serve´s.
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1.1. Introduction
Cerebral palsy (CP) is the most frequent cause of motor
handicap in children. The prevalence of CP is stable and it is
estimated to affect 2 to 3 per 1000 births in Europe. Life
expectancy of CP sufferers varies according to the severity of the
motor and cognitive handicap [3,6,13,17]. According to
Hemming et al., 85% of CP patients who are 20 years old will
survive until they are age 50 [4]. Reid et al. reported similar
figures in a study on 3507 CP patients monitored for a period of 34
years. Results showed that survival rate at age 20 years was 89%.
The strongest predictive factor of mortality was no independent
deambulation. Epilepsy or severe intellectual disability were
additional predictive factors of mortality in this study [11].
Most authors report a higher mortality rate in this population
compared with the general population, along with differences
between the populations regarding causes of death. Hemming
et al. conducted a cohort study investigating the causes of death
in a population of 341 adults with CP. The findings were that the
relative risk of death was higher for all ages when compared
with a cohort of age-matched subjects [4]. The most frequently
reported causes of death were respiratory and circulatory
diseases [2,9,11,14,19].
A literature search did not reveal any other French study
investigating the causes of mortality in CP and therefore the aim
of this study was to improve available knowledge with regard to
the causes of mortality in the CP population so that preventive
measures can be prioritised and implemented in the future.
This paper summarises the results of a retrospective study on
the medical causes of death of CP patients over a 9-year period
between 2000 and 2008, using data supplied by the ‘‘centre of
epidemiology on the medical causes of death’’ (Ce´pi-Dc –
INSERM). This study determined the death rate as a function of
age, the different causes of death in this population and to
compare these results with the known death in the French
general population data.3031 deaths
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Fig. 1. Distribution of1.2. Method
An investigation was carried out on all deaths recorded from
2000 to 2008 in which a diagnosis of CP appeared as one of the
initial or associated causes of death. This was defined as code of
G80 according to the International Classification of Diseases
and Related Health Problems 10 (ICD-10) classification. These
data were supplied by the centre of epidemiology on the
medical causes of death (Ce´pi-Dc – INSERM) and the causes of
death were classified according to the 16 ICD-10 categories
(Appendix 1).
Analysis initially focused on the principal causes of death,
but as the study commenced, it became evident that some of
these could not truly be considered as the principal causes of
death. For example, CP itself should not be considered the
principal cause of death as this pathology alone cannot lead to
death (code ICD G80). Furthermore, traumatic injuries,
poisoning and some other consequences of external factors
(code ICD-10 S00 to T98), factors influencing health status, and
reasons for contacting the health services (code ICD-10 Z00 to
Z99) were not considered to be principal causes of death since it
was not possible to make any meaningful comparisons with the
general population.
In cases where the initial cause of death was considered
valid, i.e. not coded as G80, S00–T98 and Z00–Z99, then this
was recorded as the principal cause of death, but if the initial
cause of death was not considered valid, i.e. codes G80, S00–
T98 or Z00–Z9930, then the principal causes of death were
redefined. In such cases the first associated cause of death was
noted and if considered valid then this was recorded as the
principal cause of death. However, if the first associated cause
was not considered valid, then a suitably qualified doctor
studied the second and subsequent associated causes to
establish what might have been the real cause of death (Fig. 1).
Statistical analysis of these data and production of graphs
was performed using Microsoft Excel software. It was not
possible to perform a calculation of a standardised rate in the
CP population as there was no information on the structure by%) initial cause : 
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Table 1
Distribution of deaths between 2000 and 2008 by sex and age.
Sample (%) General population (%)
Sex
Man 58.1 51.2
Woman 41.9 48.8
Age
< 1 an 0.2 0.6
1–4 0.8 0.1
5–14 3.3 0.2
15–24 12.2 0.7
25–34 11.7 1.1
35–44 14.3 2.5
45–54 16.9 6.1
55–64 14.0 9.1
65–74 12.3 15.8
75–84 10.4 29.6
85–94 3.3 27.7
95 ans et + 0.5 6.3
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initially seem possible to compare mortality rates in the CP
sample population with mortality rate of the general French
population. Indeed, we have no epidemiological data on the CP
population living on French territory during the same period.
However, we tried to go further in the analysis of data, to
estimate the CP population data from the literature: the number
of 125,000 people with CP was chosen [3].
Categorical variables were compared using the Chi2 test,
and mortality rates in the CP and general populations were
compared following the guidelines issued by the Ce´pi-Dc.
This included the use of a corrective factor as the CP
population studied also comprised a sample of the reference
population, so the 2 populations could not be considered
independent [8]. The level of significance was set at 5% for all
statistical tests.
1.3. Results
1.3.1. Sample descriptions
A total of 3031 deaths in subjects with CP were recorded in
France from 2000 to 2008 according to data supplied by Ce´pi-
Dc. The median age range was 45 to 54 years and overall 58%
of the subjects were male. On average, there were 5 deaths in
subjects with CP observed from 2000 to 2008 per 100,000
inhabitants1 (Table 1).
Analysis showed that CP subjects die at a younger age
than the general population. The study of mortality by age
group compared to the general population shows a higher
mortality rate for the age range of 1–4 years than 55–64.
Indeed, 92% of CP subjects dying between the ages of 15 and
84 years, compared to 65% in the general population.
Whereas death usually occurs in old age in the general
population, it occurs between the ages of 35 and 64 years in
almost half of all CP patients (Fig. 2). There was a difference1 Reference population of 2008, INSEE.statistically significant (P = 0.002 when age was grouped by
< 1 year and 1–4 years) in the distribution of deaths by age
according gender people as in the general population
(P < 0.001 when death was analysed by age and gender)
(Fig. 3).
1.3.2. Causes of death
For 1320 (44%) of CP subjects, the documented initial cause
of death was considered valid. A total of 1711 (56%) subjects
had CP noted as the principal cause of death and therefore cause
of death was redefined in these cases. For 1490 (87%) of these
subjects, the primary associated cause was then considered to
be the cause of death; for 62 (4%) of subjects, the second
associated cause was selected and for 70 (4%) subjects, another
associated cause was considered to be the cause of death. For 89
(5%) subjects, no cause of death could be determined based on
the assumption that CP alone cannot be considered a valid cause
of death (Fig. 1).
Data analysis revealed differences in the distribution of the
causes of death in the CP group compared with the French
general population.
Higher mortality was found in the CP subjects for the
category ‘‘signs, symptoms and abnormal results of clinical and
laboratory tests, not classified elsewhere’’ (codes ICD-10 R00
to R99) which accounted for the principal cause of death in 24%
of CP subjects compared to only 7% in the general population.
Sixty-six percent of the causes of death in this group were as a
result of circulatory and respiratory problems, with respiratory
failure accounting for 63% of such cases. Therefore, 15% of the
overall number of deaths in subjects with CP in our study were
caused by respiratory failure categorised as ‘‘symptoms, signs
and abnormal clinical and laboratory findings, not elsewhere
classified’’.
‘‘Diseases of the respiratory system’’ (codes ICD-10 J00–
J99) were the second most common cause of death (19%
compared with 6% in the French general population).
Pneumopathies were the most frequent cause of death
(24.5%) in this category, acute respiratory failure: 21% and
influenza: 2.4%. Subject age at death in this category was
younger than found in the general population (Fig. 4).
The third most common cause of death was ‘‘diseases of the
circulatory system’’ (15% compared with 29% in the French
general population). A total of 52% of deaths under this
category were due to other forms of cardiopathy, with almost
half (46%) being due to cardiac arrest. Cerebrovascular
diseases represented 20.3% of the causes of death, while
ischaemic cardiopathies accounted for 11.5%. Again, subject
age at time of death was younger in our sample than in the
general population (Fig. 5).
‘‘Deaths caused by tumours’’ accounted for only 7% of
deaths in the CP population studied and comprised the fourth
most common cause of death in subjects with CP, whereas this
category was the principal cause of death in the general
population (29% in the French general population).
‘‘Deaths caused by infectious and parasitic diseases’’
represented 5% of deaths in the CP population studied, with
half of these being caused by septicaemia (Fig. 6).
Fig. 2. Distribution of deaths between 2000 and 2008 by age. Number of deaths: 3031 in subjects with cerebral palsy (CP) and 4,737,928 in the general population.
Fig. 3. Distribution of deaths of people with cerebral palsy (CP) by age and sex between 2000 and 2008. Sample: 3031 deaths in people with CP and with 1760 men
and 1271 women.
Fig. 4. Distribution of deaths from respiratory disease by age between 2000 and 2008. Sample: 579 deaths of people with cerebral palsy (CP) and 297,419 in the
general population.
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(CP) population and the general population
Referring to published literature, it was estimated that
there were approximately 125,000 patients with CP in
France, and this figure was used to compare the mortality
rates between our sample and the general population in 2008.
A comparison with the general population did not show any
significant increase in the mortality rate in any age bracket in
the CP population, although death occurred at an earlier age
in CP sufferers (Figs. 2 and 3, Tables 1 and 2). A significantly
higher mortality rate was noted for the category of ‘‘poorly
defined symptoms and morbid state’’ in the CP population
compared with the general population in France. Finally,
there was a trend towards a higher mortality rate for the
category ‘‘congenital malformations, infectious and parasitic
diseases, and diseases of the respiratory system’’ in subjects
with CP (Table 3).1.4. Discussion
The estimated life expectancy for the general French
population is 77.6 years for males and 84.3 years for females1
with 80% of deaths occurring at ages greater than 65 years. In
our sample of CP subjects, median age at time of death was
between 45 and 54 years, with 92% of these deaths occurring
between the ages of 15 and 84 compared with 65% in the
general population. Numerous authors have reported that
death occurs earlier in the CP population than in the general
population in many countries [2,5,6,11,12,14–16,20]. Hemm-
ing et al. studied the causes of death in a cohort of 341 adults
with CP and reported a higher risk of death in the CP
population than in the English general population for those
aged 20–60 years. In this same CP population, the risk of
death at the age of 25 was 10 times higher than found in the
general population, with the risk difference between the 2
Fig. 5. Distribution of deaths from circulatory disease by age between 2000 and 2008. Sample: 454 deaths of people with cerebral palsy (CP) and 1,369,257 in the
general population.
Fig. 6. Distribution of causes of death between 2000 and 2008 compared with the general population. Number of deaths: 3031 in subjects with cerebral palsy (CP) and
4,737,928 in the general population.
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expectancy in the CP population has been shown to depend
on the extent of the motor and cognitive handicap, as well as
the presence or absence of epilepsy [7,12,14,18]. Hutton et al.Table 2
Comparison of mortality rates according to age in 2008 – mainland France.
Age bracket Raw mortality rates
per 100,000
inhabitants in 2008
Number of deaths observed
in CP population in 2008a
N
in
< 1 year 349.8 2 
1–4 19.2 2 
5–14 9.0 12 
15–24 40.5 31 
25–34 61.9 45 
35–44 134.8 42 
45–54 354.0 75 
55–64 720.3 77 
65–74 1467.2 45 1
75–84 4001.1 46 5
85–94 11,825.4 20 14
95+ years 32189.8 3 40
Total 853.9 400 1
The cerebral palsy (CP) population was estimated to be 125,000 in 2008, and the ge
Statistics and Studies on Economy).
a Number of deaths observed in the CP sample in 2008 (Ce´pi-Dc files).
b Number of deaths expected: raw rate (for 100,000)  total sample in 2008.
c Comparative index of mortality = (Number of deaths observed in the CP s
100,000)  total sample in 2008).
d Comparison of the mortality rate observed in the CP population and the theoretistudied the causes of death for a cohort of 596 subjects with
CP by assessing the significance of the severity of the motor,
cognitive and sensory handicap. Results showed that only
63% of those who are severely affected live to the age of 35umber of deaths expected
 CP population in 2008b
CIM in
2008c
P-value (*significant) for the
difference between mortality
rates in the CP population and
mortality rates in general
population in 2008d
437 0.00 < 0.001*
24 0.08 < 0.001*
11 1.07 0.82
51 0.61 0.01*
77 0.58 < 0.001*
169 0.25 < 0.001*
443 0.17 < 0.001*
900 0.09 < 0.001*
834 0.02 < 0.001*
001 0.01 < 0.001*
782 0.00 < 0.001*
237 0.00 < 0.001*
067 0.37 < 0.001*
neral population to be 62,135,000 according to the INSEE (National Institute of
ample in 2008 [Ce´pi-Dc files])/(Number of deaths expected: raw rate (for
cal mortality rate in the general population in 2008 (use of a corrective factor).
Table 3
Comparison of mortality rates according to the cause of death in 2008 – mainland France.
Code Code heading Raw mortality rates
per 100,000
inhabitants in 2008
Number of deaths
observed in CP
population in 2008a
Number of deaths
expected in CP
population in 2008b
CIM in
2008c
P-value (*significant)
for the difference in
the mortality rate
between the CP
population and the
general population
in 2008d
A00–B999 I. Infectious and parasitic diseases 17.1 24 21 1.12 0.57
C00–D489 II. Neoplasms 254.0 37 318 0.12 < 0.001*
E00–E90 IV. Endocrine, nutritional and
metabolic diseases
31.2 18 39 0.46 0.001*
F00–F99 V. Mental and behavioural disorders 28.0 5 35 0.14 < 0.001*
G00–H959 VI. Diseases of the nervous system
and the sensory organs
49.2 20 62 0.33 < 0.001*
I00–I99 VII. Diseases of the circulatory system 235.1 51 294 0.17 < 0.001*
J00–J998 VII. Diseases of the respiratory system 52.5 77 66 1.17 0.16
K00–K938 IX Diseases of the digestive system 37.8 20 47 0.42 < 0.001*
M00–M999 XI. Diseases of the musculoskeletal
system and connective tissue
5.9 3 7 0.41 0.11
N00–N999 VII. Diseases of the genito-urinary
system
14.5 8 18 0.44 0.02*
Q00–Q999 XV. Congenital malformations 2.3 5 3 1.74 0.21
R00–R99 XVI. Poorly defined symptoms and
morbid states
58.9 112 74 1.52 < 0.001*
V01–Y899 XVII. External causes 59.1 11 74 0.15 < 0.001*
Total 853.9 400 1067 0.37 < 0.001*
The cerebral palsy (CP) population was estimated to be 125,000 in 2008, and the general population to be 62,135,000 according to the INSEE (National Institute of
Statistics and Studies on Economy).
a Number of deaths observed in the CP sample in 2008 (all ages) (Ce´pi-Dc files).
b Number of deaths expected: raw rate (for 100,000)  total sample in 2008 (including all ages and sexes).
c Comparative index of mortality = (Number of deaths observed in the CP sample in 2008 [all ages] [Ce´pi-Dc files])/(Number of deaths expected: raw rate [for
100,000]  total sample in 2008 [including all ages and sexes]).
d Comparison of the mortality rate observed in the CP population and the theoretical mortality rate in the general population in 2008 (use of a corrective factor).
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severely affected [6].
The decision to exclude CP as the initial cause of
mortality (code ICD-10 G80) was made because CP can only
be considered an associated cause influencing the initial
cause of death, but CP alone cannot be the principal cause of
mortality. However, in the literature, some authors decided to
keep CP as a cause of mortality in their data analysis, with
the rate varying between 14% and 33%, depending on the
study [5,6,10]. Among the principal causes of mortality
noted in our sample, the primary cause of death was
represented by the category ‘‘symptoms, signs and abnormal
clinical and laboratory findings, not classified elsewhere’’
(ICD-10 codes R00 to R99). In this category, respiratory and
circulatory causes were found to be the most common,
comprising two-thirds of all cases. This was followed by
‘‘diseases of the respiratory system’’, with a mortality rate of
19% compared with 6% in the French general population, a
finding which concurred with other published data
[1,6,7,15,18]. The second cause is ‘‘diseases of the
circulatory system’’ in the CP subject sample. According
to Hemming et al., the most frequent cause of death in CP
sufferers aged 40–60 years is diseases of the circulatory
system but our results may differ due to the absence of anydata analysis by age bracket in our sample [5]. Tumours
accounted for only the third most common cause of death in
our sample, despite being the most common cause of death in
the general population in France. Interestingly, Strauss et al.
found that the risk of breast cancer was almost 3 times higher
among the selected sample of 174 women with CP aged > 15
years compared with the reference Californian population
and he raised the issue of the access for CP subjects to
preventative programs and medical treatment [15].
The results of the analysis of our CP subject sample revealed
two important findings. Firstly, subject age at time of death was
found to be younger in CP sufferers and, secondly, the two most
common principal causes of death in this population involved
the respiratory and circulatory systems. These results are
consistent with available published literature. The comparison
of our sample with the French general population did not reveal
a higher mortality rate in our sample, although most authors
report this observation. Furthermore, comparing the mortality
rate between our sample and the general population by age
bracket or by cause of death did not reveal a higher mortality in
the CP population, although the age at death was younger in CP
patients than found in the general population. Unfortunately
there was no accurate epidemiological data available in France
about the CP population. The Surveillance of Cerebral Palsy in
A. Durufle´-Tapin et al. / Annals of Physical and Rehabilitation Medicine 57 (2014) 24–3730Europe (SCPE) network is responsible for clarifying the
definition of CP and has created a shared database for children
with CP in Europe. Also, in France, there are two registers
involving a population of children born between 1976 and
1998, and these registers contribute to epidemiological studies
about the prevalence of CP and the walking abilities of children
with CP [13]. These registers cannot today determine the
number of subjects with CP in a given period.
Finally, the issue of prevention of death in the CP population
needs to be considered in view of the available literature and the
findings of our study. It is in terms of prevention of diseases of
the respiratory and circulatory systems, the first and second
most common cause of death in our population and therefore,
access to routine health care or called primary health care. In a
report issued by the Haute Autorite´ de sante´ (French National
Authority of Health) about disabled people’s access to
treatment, three barriers to access to health care are
emphasized. These barriers related to the person, related to
professional or related to the environment. With regard to
health professionals, particularly in general practice, the
possible answers in this report concern acts of prevention
are less carried out for people with disabilities and the training
of professionals in this field [19]. In a retrospective study of 345
adults with motor handicap, i.e. spina bifida, CP and cranial
trauma, Young et al. found that only 24% were registered with a
general practitioner [22]. These data confirm the lack of access
to health care for people with disabilities with the issues and
needs in terms of health depending on the severity of disability.
Disabled people experience difficulties in accessing treatment
has an important impact on morbidity and mortality rates in this
population [9,17].
This study had a number of important limitations. Firstly, the
absence of epidemiological data about the CP population in
France meant it was impossible to accurately determine the
number of subjects with CP, so published data was used to reach
an estimated CP population of 125,000 subjects [3]. This factor
represents the principal limitation of the analysis regarding the
comparison of mortality rates and the calculation of the
comparative index on mortality between the populations. A
further limitation comprises the data collection method which
used only death certificates as this allowed only incomplete
data to be extracted and other studies have identified this source
as a weakness [10,12,21]. Maudsley found that 282 deaths out
of a population of 2102 CP subjects were found to be missing
documentation confirming the presence of CP (ICD-10 code
G80) in almost 45% of cases [10]. Furthermore, the size of the
sample meant we were unable to use the data to analyse the
distribution per age bracket and there was no data regarding
disease severity. It is important to conduct a prospective study
including long-term monitoring of a French CP population to
enable the influence of the severity of the handicap on the age
and causes of death to be established.
1.5. Conclusion
In conclusion, this French study on the causes of death in a
population of subjects with CP concurs with other publishedfindings. Subjects with CP die at a younger age than the French
general population and the principal causes of death are diseases
of the respiratory and circulatory systems. It emphasises the
importance of having access to epidemiological data about the
CP population in France and also confirms the need to pursue
efforts to improve prevention and access to treatment for disabled
people. Future studies should confirm these findings in France.
For this, the development of monitoring tools of this population is
needed to better identify causes of death and identify preventive
measures.
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Appendix 1. Exact wordings according to the 16 ICD-10
categories.
A00–B99 Certain infectious and parasitic diseases
C00–D48 Neoplasms
D50–D89 Diseases of the blood and blood-forming organs and
certain disorders involving the immune mechanism
E00–E90 Endocrine, nutritional and metabolic diseases
F00–F99 Mental and behavioural disorders
G00–G89 Diseases of the nervous system
I00–I99 Diseases of the circulatory system
J00–J99 Diseases of the respiratory system
K00–K93 Diseases of the digestive system
L00–L99 Diseases of the skin and subcutaneous tissue
M00–M99 Diseases of the musculoskeletal system and connective tissue
N00–N99 Diseases of the genito-urinary system
P00–Q99 Certain conditions originating in the perinatal
period + congenital malformations, deformations and
chromosomal abnormalities
R00–R99 Symptoms, signs and abnormal clinical and laboratory
findings, not elsewhere classified
V01–Y89 External causes of morbidity
Unknown N.B. this is not an official Ce´pi-Dc category and does not
appear in the ICD-10, but 89 deaths were identified in the
analysis for which a cause could not be determined
2. Version franc¸aise
2.1. Introduction
La paralysie ce´re´brale (PC) est la cause la plus fre´quente de
handicap moteur de l’enfant avec une pre´valence qui reste
stable et est estime´e pour l’Europe a` 2 a` 3 pour 1000 naissances.
L’espe´rance de vie des personnes atteintes de PC varie avec la
gravite´ du handicap moteur et cognitif [4,7,14,18]. D’apre`s
Hemming et al., 85 % des personnes de 20 ans atteintes de PC
A. Durufle´-Tapin et al. / Annals of Physical and Rehabilitation Medicine 57 (2014) 24–37 31survivront jusqu’a` 50 ans [5]. Reid et al. en 2012 rapportent
dans une e´tude portant sur 3507 individus atteints de PC suivis
sur une pe´riode de 34 ans des chiffres comparables : le taux de
survie a` 20 ans est de 89 %. Le principal facteur pre´dictif de
mortalite´ est l’absence de de´ambulation inde´pendante. L’e´pile-
psie, une atteinte intellectuelle se´ve`re sont e´galement des
facteurs pre´dictifs de mortalite´ dans cette e´tude [12].
La plupart des auteurs rapportent une surmortalite´ dans
cette population  par rapport a` la population ge´ne´rale avec des
causes de de´ce`s qui diffe`rent. Hemming et al. dans leur e´tude
de cohorte portant sur les causes de de´ce`s dans une
population  de 341 adultes atteints de PC rapportent que le
risque relatif de de´ce`s est supe´rieur pour tous les aˆges
compare´s a` une cohorte de sujets apparie´s en aˆge [5]. Les
causes de de´ce`s les plus fre´quemment rapporte´es quant a`
elles, sont les pathologies respiratoires et circulatoires
[2,10,12,15,20].
Notre recherche bibliographique n’a retrouve´ aucune e´tude
franc¸aise sur les causes de mortalite´ dans la PC. Dans le but de
mieux connaıˆtre les causes de mortalite´ de la population atteinte
de PC, afin d’identifier des axes de pre´vention prioritaires a`
mettre en place, nous avons mene´ une e´tude re´trospective des
causes me´dicales de de´ce`s des personnes atteintes de PC. Cette
e´tude porte sur des donne´es d’une pe´riode de 9 ans de 2000 a`
2008, qui ont e´te´ fournies par le centre d’e´pide´miologie sur les
causes me´dicales de de´ce`s (Ce´pi-Dc – Inserm). Cette e´tude a
permis de de´terminer le taux de de´ce`s en fonction de l’aˆge, les
diffe´rentes causes de de´ce`s dans cette population et de
comparer ces re´sultats aux donne´es connues de mortalite´ dans
la population ge´ne´rale franc¸aise.
2.2. Me´thode
L’e´tude a porte´ sur les de´ce`s re´pertorie´s de 2000 a` 2008 des
personnes pour qui le diagnostic de PC (code´ G 80 dans la
classification CIM-10) apparaissait dans les causes de de´ce`s
initiales ou associe´es. Ces donne´es ont e´te´ fournies par le centre3031 certificats de décès 
1320 (44 %) cause initiale 
retenue 
1711 (56 
P
1490 (49 %) cau se associée  
n°1 retenue  diff érente  de G 
80, S00-T9 8 et Z00-99
2
Fig. 1. Re´partition desd’e´pide´miologie sur les causes me´dicales de de´ce`s : Ce´pi-Dc
Inserm.
Les causes de de´ce`s ont e´te´ classe´es selon les 16 cate´gories
de la CIM-10 (Annexe 1).
L’analyse a d’abord porte´ sur les causes principales de de´ce`s.
La cause principale de de´ce`s figure normalement comme cause
initiale de de´ce`s dans les fichiers de Ce´pi-Dc. Cependant,
certaines causes de de´ce`s ne pouvaient pas eˆtre retenues comme
cause principale de de´ce`s :
 la PC n’a pas e´te´ conserve´ comme une cause principale de
de´ce`s conside´rant qu’a` elle seule cette pathologie ne peut
conduire a` la mort meˆme si la PC est un facteur de
surmortalite´ : code CIM G 80 ;
 les le´sions traumatiques, empoisonnements et certaines
autres conse´quences de causes externes : code CIM-
10 S00 a` T98, et les facteurs influant sur l’e´tat de sante´ et
motifs de recours aux services de sante´ : code CIM-10 Z00 a`
Z99 n’ont pas e´te´ retenu comme cause principale de de´ce`s car
ces causes de de´ce`s ne sont pas analyse´es dans la population
ge´ne´rale ce qui ne nous aurait pas permis de comparaisons a`
la population ge´ne´rale.
Ainsi, nous avons proce´de´ de la manie`re suivante pour
rede´finir certaines causes principales de de´ce`s (Fig. 1) :
 si la cause initiale de de´ce`s e´tait valide, c’est-a`-dire diffe´rente
de G80, S00–T98 et Z00–Z99, c’est celle-ci qui a e´te´ retenue ;
 si la cause initiale de de´ce`s e´tait non valide, c’est-a`-dire e´gale
a` G80, S00–T98 ou Z00–Z9930, nous avons e´tudie´e la cause
associe´e no 1 :
 si la cause associe´e no 1 e´tait valide, c’est-a`-dire diffe´rente
de G80, S00–T98 et Z00–Z99, c’est celle-ci qui a e´te´
retenue,
 si la cause associe´e no 1 e´tait non valide, c’est-a`-dire de
G80, S00–T98 ou Z00–Z9930, le me´decin investigateur a
e´tudie´ les causes associe´es no 2 et suivantes pour%) cause initiale :
C – G 80 
21 (7  %)  cause associée  n°1 
non valide :  G 80, S 00-T 98 
et Z00-99
62 (2  %)  cause associée  n °2 
retenue
70 (2  %)  autre cause associée 
retenue
89 (3  %)  aucune cause de 
décès re tenue 
 causes de de´ce`s.
Fig. 2. Re´partition des de´ce`s par aˆge entre 2000 et 2008. Effectifs : 3031 de´ce`s de personnes atteintes de paralysie ce´re´brale et 4 737 928 dans la population ge´ne´rale.
2 Population de re´fe´rence de l’anne´e 2008, INSEE.
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Un cas particulier e´tait que si la cause de de´ce`s e´tait l’une
des suivantes :
- T174 – corps e´tranger dans la trache´e,
- T175 – corps e´tranger dans les bronches,
- T179 – corps e´tranger dans les voies respiratoires, partie
non pre´cise´e,
- T71 – asphyxie – alors la cause de de´ce`s retenue e´tait
W79 – inhalation et ingestion d’aliments provoquant une
obstruction des voies respiratoires.
L’analyse statistique de ces donne´es, ainsi que les
graphiques ont e´te´ re´alise´s sous le logiciel Microsoft Excel.
Le calcul de taux standardise´s dans la population PC n’a pu eˆtre
re´alise´ car nous ne disposions d’aucune information sur la
structure par aˆge de la population des personnes atteintes de PC
en France. D’autre part, il n’a pas semble´ initialement possible
de comparer les taux de mortalite´ dans la population PC de
notre e´chantillon au taux de mortalite´ de la population ge´ne´rale
franc¸aise. En effet, nous n’avons pas de donne´es e´pide´miolo-
giques concernant la population PC vivant sur le territoire
franc¸ais sur cette meˆme pe´riode. Pour autant, nous avons tente´,
pour aller plus loin dans l’analyse des donne´es, de faire une
estimation de la population PC a` partir de donne´es de la
litte´rature : le chiffre de 125 000 personnes atteintes de PC a e´te´
retenu.
Les variables cate´gorielles ont e´te´ compare´es avec les tests
du Chi2. Les taux de de´ce`s dans la population PC et dans la
population ge´ne´rale ont e´te´ compare´s en suivant les instructions
de Ce´pi-Dc avec notamment l’utilisation d’un facteur correctif
car la population PC e´tudie´e est un sous-ensemble de la
population de re´fe´rence et les deux taux compare´s ne peuvent
eˆtre conside´re´s comme inde´pendants [8]. Tous les tests
utilisaient un seuil de significativite´ de 5 %.
2.3. Re´sultats
2.3.1. Description de l’e´chantillon
Trois mille trente et un de´ce`s de personnes atteintes de
paralysie ce´re´brale (PC) ont e´te´ recense´s de 2000 a` 2008 en
France me´tropolitaine selon les donne´es fournies par Ce´pi-Dc.
Cinquante-huit pour cent e´taient des hommes. L’aˆge me´dian se
situait entre 45 a` 54 ans. En moyenne, 5 de´ce`s de personnesatteintes de PC ont e´te´ observe´s de 2000 a` 2008 pour
100 000 habitants2 (Tableau 1).
Les personnes atteintes de PC meurent plus jeunes que la
population ge´ne´rale. L’e´tude de la mortalite´ par tranche d’aˆge
par rapport a` la population ge´ne´rale montre un taux de mortalite´
plus important pour les tranches d’aˆge allant de 1–4 ans a` celle
de 55–64 ans. En effet, 92 % d’entre elles de´ce`dent entre 15 et
84 ans contre 65 % dans la population ge´ne´rale.
Dans la population PC le de´ce`s survient dans pre`s d’un cas
sur deux entre 35 et 64 ans tandis que dans la population
ge´ne´rale, le de´ce`s survient le plus souvent apre`s 65 ans (79 %)
(Fig. 2).
Il existe une diffe´rence significative dans notre e´chantillon
( p = 0,002 en regroupant les classes d’aˆge < 1 an et 1–4 ans)
comme dans la population ge´ne´rale ( p < 0,001) de re´partition
des de´ce`s par aˆge selon le sexe des personnes (Fig. 3).
2.3.2. Causes de de´ce`s
Pour 44 % des personnes de l’e´chantillon (1320), la cause
initiale de de´ce`s de´clare´e a e´te´ retenue. Cinquante-six pour cent
(soit 1711 personnes) avaient comme cause principale la PC.
Parmi ces personnes, 87 % (1490) se sont vu attribuer la cause
associe´e nume´ro un comme cause de de´ce`s, 4 % (62) la cause
nume´ro deux, 4 % (70) une autre cause associe´e apre`s analyse
du me´decin investigateur. Pour 3 % (89) de l’e´chantillon,
aucune cause de de´ce`s n’a pu eˆtre de´termine´e si l’on conside`re
que la PC ne peut provoquer le de´ce`s (Fig. 1).
On constate des diffe´rences quant a` la re´partition des causes
de de´ce`s dans notre e´chantillon compare´e a` la population
ge´ne´rale franc¸aise.
Une mortalite´ plus importante est note´e dans notre
e´chantillon pour la cate´gorie : « symptoˆmes, signes et re´sultats
anormaux d’examens cliniques et de laboratoire, non classe´s
ailleurs » (codes CIM-10 R00 a` R99) et repre´sente la cause
principale de de´ce`s (24 %) contre 7 % dans la population
ge´ne´rale. Soixante-six pour cent des causes de de´ce`s de ce
groupe concernent la cate´gorie symptoˆmes et signes relatifs aux
appareils circulatoire et respiratoire dont l’arreˆt respiratoire
dans 63 % des cas. Ainsi, 15 % des causes de de´ce`s de
personnes atteintes de PC dans notre e´chantillon sont des arreˆts
Fig. 3. Re´partition des de´ce`s de personnes atteintes de paralysie ce´re´brale par aˆge et sexe entre 2000 et 2008. Effectifs : 3031 de´ce`s de personnes atteintes de paralysie
ce´re´brale dont 1760 hommes et 1271 femmes.
Fig. 4. Re´partition des de´ce`s par maladie respiratoire par aˆge entre 2000 et 2008. Effectifs : 579 de´ce`s de personnes atteintes de paralysie ce´re´brale et 297 419 en
population ge´ne´rale.
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anormaux d’examens cliniques et de laboratoire, non classe´s
ailleurs ».
Les maladies de l’appareil respiratoire (codes CIM-10 J00–
J99) sont la deuxie`me cause de de´ce`s et repre´sentent 19 % des
causes de de´ce`s contre 6 % dans la population ge´ne´rale
franc¸aise. Parmi les causes de de´ce`s dans cette cate´gorie, les
pneumopathies sont la cause la plus fre´quente (24,5 %).
L’insuffisance respiratoire aigu¨e repre´sente 21 % et la grippe
repre´sente 2,4 % des causes de de´ce`s dans cette cate´gorie. L’aˆge
de de´ce`s dans cette cate´gorie est plus pre´coce que dans la
population ge´ne´rale (Fig. 4).
La troisie`me cause de de´ce`s sont les maladies de l’appareil
circulatoire et repre´sentent 15 % des causes de de´ce`s contre
29 % dans la population ge´ne´rale franc¸aise. Parmi les causes
de de´ce`s dans cette cate´gorie, 52 % sont dues a` d’autres
formes de cardiopathies dont pre`s d’une cause sur deux
(46 %) est un arreˆt cardiaque sans autre pre´cision. Les
maladies ce´re´brovasculaires repre´sentent 20,3 % des causes
de de´ce`s de cette cate´gorie et les cardiopathies ische´miques
11,5 %. Dans cette cate´gorie comme pour la cate´gorie des
maladies de l’appareil respiratoire l’aˆge de de´ce`s est plus
pre´coce dans notre e´chantillon que dans la population
ge´ne´rale franc¸aise (Fig. 5).
Les de´ce`s pour cause de tumeurs repre´sentent 7 % des de´ce`s
observe´s. Les tumeurs ne sont que la 4e cause de de´ce`s chez lespersonnes atteintes de PC alors que cette cate´gorie est la 1re
cause de de´ce`s dans la population ge´ne´rale (29 %).
Les de´ce`s pour cause de maladies infectieuses et parasitaires
repre´sentent 5 % des de´ce`s observe´s. La moitie´ d’entre eux sont
cause´s par une septice´mie (57 %) (Fig. 6).
2.3.3. Comparaison des taux de mortalite´ dans la
population PC et dans la population ge´ne´rale
Nous avons compare´ le taux de mortalite´ de notre
e´chantillon a` la population ge´ne´rale sur l’anne´e 2008 en
retenant le chiffre approximatif de 125 000 personnes atteintes
de PC [3]. La comparaison par tranche d’aˆge a` la population
ge´ne´rale ne retrouve pas de surmortalite´ significative quelle que
soit la tranche d’aˆge dans la population PC meˆme si l’aˆge de
de´ce`s est plus pre´coce (Figs. 2 et 3 et Tableaux 1 et 2). On note
une surmortalite´ significative pour la cate´gorie symptoˆmes et
e´tat morbide mal de´finis dans la population PC par rapport a` la
population franc¸aise me´tropolitaine. Il existe une tendance a` la
surmortalite´ mais non significative pour les malformations
conge´nitales, les maladies infectieuses et parasitaires et les
maladies de l’appareil respiratoire (Tableau 3).
2.4. Discussion
L’espe´rance de vie pour la population franc¸aise est estime´e a`
77,6 ans pour les hommes et 84,3 ans pour les femmes2 avec
Fig. 5. Re´partition des de´ce`s par maladie circulatoire par aˆge entre 2000 et 2008. Effectifs : 454 de´ce`s de personnes atteintes de paralysie ce´re´brale et 1 369 257 en
population ge´ne´rale.
Fig. 6. Re´partition des causes de de´ce`s entre 2000 et 2008 compare´e a` la population ge´ne´rale. Effectifs : 3031 de´ce`s de personnes atteintes de paralysie ce´re´brale et
4 737 923 en population ge´ne´rale (voir Annexe 1 pour les libelle´s exacts [chapitres de la CIM-10]).
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e´chantillon, l’aˆge me´dian de de´ce`s se situe entre 45 et 54 ans et
92 % d’entre eux de´ce`dent entre 15 et 84 ans contre 65 % dans
la population ge´ne´rale franc¸aise. De nombreux auteurs
rapportent que l’aˆge de de´ce`s est plus pre´coce dans la
population PC [2,5,6,11,12,14–16,20] que dans les populations
e´tudie´es australiennes, ame´ricaines, anglaises ou sue´doise.
Hemming et al. e´tudient les causes de de´ce`s dans une cohorte de
341 adultes atteints de PC et rapporte un risque de de´ce`s plus
e´leve´ dans la population PC pour la tranche d’aˆge 20–60 ansTableau 1
Re´partition des de´ce`s entre 2000 et 2008 par sexe et aˆge.
E´chantillon (%) Population ge´ne´rale (%)
Sexe
Homme 58,1 51,2
Femme 41,9 48,8
Tranche d’aˆge
< 1 an 0,2 0,6
1–4 0,8 0,1
5–14 3,3 0,2
15–24 12,2 0,7
25–34 11,7 1,1
35–44 14,3 2,5
45–54 16,9 6,1
55–64 14,0 9,1
65–74 12,3 15,8
75–84 10,4 29,6
85–94 3,3 27,7
95 ans et + 0,5 6,3que dans la population ge´ne´rale anglaise. Dans cette meˆme
population, a` l’aˆge de 25 ans, le risque de de´ce`s est 10 fois plus
important que dans la population ge´ne´rale puis ce risque
diminue avec l’aˆge [5]. Par ailleurs, l’espe´rance de vie dans la
population PC varie avec le degre´ d’atteinte motrice et
cognitive et la pre´sence ou non d’une e´pilepsie [7,12,14,18].
Hutton et al. e´tudient les causes de de´ce`s d’une cohorte de
596 personnes atteintes de PC en fonction de la se´ve´rite´ de
l’atteinte motrice, cognitive et sensorielle. Parmi les personnes
ayant une atteinte se´ve`re, seules 63 % vivent jusqu’a` 35 ans
contre pre`s de 98 % pour celles qui n’ont pas d’atteinte se´ve`re
[6]. Au regard de la taille de notre population, nous n’avons pas
pu exploiter les donne´es par tranche d’aˆge. De plus, nous ne
disposions pas de donne´es quant a` la gravite´ de l’atteinte
puisque l’e´tude a porte´ sur l’e´tude des causes de de´ce`s a` partir
de donne´es extraites de certificats de de´ce`s. Seule une e´tude
prospective de suivi d’une population PC franc¸aise au long
cours pourrait permettre d’e´tudier l’influence du niveau de
handicap sur l’aˆge et les causes de de´ce`s.
En ce qui concerne les causes de de´ce`s, nous avons fait le
choix d’exclure des causes initiales de de´ce`s la PC (code CIM-
10 G80) car il ne peut s’agir que d’une cause associe´e ayant une
influence sur la cause de de´ce`s initiale et non la cause directe du
de´ce`s. Dans la litte´rature, certains auteurs ont choisi de conserver
cette cause de de´ce`s dans l’analyse de leurs donne´es avec un taux
qui varie entre 14 et 33 % en fonction des e´tudes [5,6,10].
Parmi les causes de de´ce`s retenues dans notre population la
cate´gorie « symptoˆmes, signes et re´sultats anormaux d’exa-
mens cliniques et de laboratoire, non classe´s ailleurs » (codes
Tableau 2
Comparaison des taux de de´ce`s selon l’aˆge en 2008 – France me´tropolitaine.
Tranche d’aˆge Taux brut de de´ce`s
pour 100 000
habitants en 2008
Nombre de de´ce`s observe´s
en population PC en 2008a
Nombre de de´ce`s attendus
en population PC en 2008b
ICM en 2008c p-value (*significative)
de la diffe´rence entre taux
de de´ce`s en population PC
et taux de de´ce`s en
population ge´ne´rale en 2008d
< 1 an 349,8 2 437 0,00 < 0,001*
1–4 19,2 2 24 0,08 < 0,001*
5–14 9,0 12 11 1,07 0,82
15–24 40,5 31 51 0,61 0,01*
25–34 61,9 45 77 0,58 < 0,001*
35–44 134,8 42 169 0,25 < 0,001*
45–54 354,0 75 443 0,17 < 0,001*
55–64 720,3 77 900 0,09 < 0,001*
65–74 1467,2 45 1834 0,02 < 0,001*
75–84 4001,1 46 5001 0,01 < 0,001*
85–94 11 825,4 20 14 782 0,00 < 0,001*
95 ans et + 32 189,8 3 40 237 0,00 < 0,001*
Total 853,9 400 1067 0,37 < 0,001*
La population paralysie ce´re´brale (PC) est estime´e a` 125 000 en 2008, et la population ge´ne´rale a` 62 135 000 selon l’INSEE.
a Nombre de de´ce`s observe´ dans l’e´chantillon de PC en 2008 (fichiers Ce´pi-Dc).
b Nombre de de´ce`s attendus : taux brut (pour 100 000)  e´chantillon total en 2008.
c Indice comparatif de mortalite´ = (Nombre de de´ce`s observe´ dans l’e´chantillon de PC en 2008 [fichiers Ce´pi-Dc])/(Nombre de de´ce`s attendus : taux brut [pour
100 000]  e´chantillon total en 2008).
d Comparaison du taux de de´ce`s observe´ en population PC au taux de de´ce`s the´orique en population ge´ne´rale en 2008 (utilisation d’un facteur correctif).
Tableau 3
Comparaison des taux de de´ce`s selon la cause en 2008 – France me´tropolitaine.
Code Libelle´ du code Taux bruts de de´ce`s
pour 100 000
habitants en 2008
Nombre de
de´ce`s observe´s
en population
PC en 2008a
Nombre de
de´ce`s attendus
en population
PC en 2008b
ICM en 2008c p-value (*significative)
de la diffe´rence entre
taux de de´ce`s en
population PC et taux
de de´ce`s en population
ge´ne´rale en 2008d
A00–B999 Maladies infectieuses et parasitaires 17,1 24 21 1,12 0,57
C00–D489 Tumeurs 254,0 37 318 0,12 < 0,001*
E00–E90 Maladies endocriniennes,
nutritionnelles et me´taboliques
31,2 18 39 0,46 0,001*
F00–F99 Troubles mentaux et du
comportement
28,0 5 35 0,14 < 0,001*
G00–H959 Maladie du syste`me nerveux et des
organes des sens
49,2 20 62 0,33 < 0,001*
I00–I99 Maladies de l’appareil circulatoire 235,1 51 294 0,17 < 0,001*
J00–J998 Maladies de l’appareil respiratoire 52,5 77 66 1,17 0,16
K00–K938 Maladies de l’appareil digestif 37,8 20 47 0,42 < 0,001*
M00–M999 Maladies du syste`me oste´oarticulaire,
muscles et tissu conjonctif
5,9 3 7 0,41 0,11
N00–N999 Maladies de l’appareil ge´nito-urinaire 14,5 8 18 0,44 0,02*
Q00–Q999 Malformations conge´nitales 2,3 5 3 1,74 0,21
R00–R99 Symptoˆmes et e´tats morbides mal
de´finis
58,9 112 74 1,52 < 0,001*
V01–Y899 Causes externes 59,1 11 74 0,15 < 0,001*
Total 853,9 400 1067 0,37 < 0,001*
La population paralysie ce´re´brale (PC) est estime´e a` 125 000 en 2008 et la population ge´ne´rale a` 62 135 000 selon l’INSEE.
a Nombre de de´ce`s observe´ dans l’e´chantillon de PC en 2008 (tous aˆges confondus) (fichiers Ce´pi-Dc).
b Nombre de de´ce`s attendus : taux brut (pour 100 000)  e´chantillon total en 2008 (tous aˆges et sexes confondus).
c Indice comparatif de mortalite´ = (Nombre de de´ce`s observe´ dans l’e´chantillon de PC en 2008 [tous aˆges confondus] [fichiers Ce´pi-Dc])/(Nombre de de´ce`s
attendus : taux brut [pour 100 000]  e´chantillon total en 2008 [tous aˆges et sexes confondus]).
d Comparaison du taux de de´ce`s observe´ en population PC au taux de de´ce`s the´orique en population ge´ne´rale en 2008 (utilisation d’un facteur correctif).
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Dans cette dernie`re, les causes respiratoires et circulatoires sont
majoritairement repre´sente´es (deux tiers des cas). Si on exclut
cette cate´gorie, la premie`re cause de de´ce`s dans notre
e´chantillon, est la cate´gorie des maladies de l’appareil
respiratoire ce qui est en accord avec les donne´es de la
litte´rature [1,6,7,15,18]. La deuxie`me cause est la cate´gorie des
maladies de l’appareil circulatoire. Pour Hemming et al., les
causes les plus fre´quentes de de´ce`s dans la PC pour la tranche
d’aˆge 40–60 ans sont les causes circulatoires. L’absence
d’analyse des donne´es par tranche d’aˆge dans notre population
peut expliquer cette diffe´rence [5]. Les causes de de´ce`s par
tumeur ne sont que la troisie`me cause de de´ce`s dans notre
e´chantillon alors qu’il s’agit de la premie`re cause de de´ce`s en
France. La litte´rature sur le sujet est peu fournie. D’apre`s
Strauss et al., il existe un risque proche de 3 fois supe´rieur de
cancer du sein parmi les 174 femmes de plus de 15 ans extraites
de sa population e´tudie´e compare´ a` la population californienne
de re´fe´rence. Il pose le proble`me de l’acce`s aux actes de
pre´vention et au traitement [15].
L’analyse de notre e´chantillon met donc en e´vidence deux
re´sultats importants : le premier concerne l’aˆge de de´ce`s qui est
plus pre´coce. Le deuxie`me concerne les causes de de´ce`s qui
touchent en premier lieu l’appareil respiratoire puis l’appareil
circulatoire. Ces re´sultats sont comparables a` la litte´rature. La
comparaison de notre population a` la population ge´ne´rale
franc¸aise ne permet pas de mettre en e´vidence une surmortalite´
dans notre e´chantillon alors que la plupart des auteurs le
rapporte. D’autre part, la comparaison du taux de mortalite´ dans
notre population a` la population franc¸aise par tranche d’aˆge ou
par cause n’a pas non plus permis de mettre en e´vidence une
surmortalite´ dans la population PC alors que l’aˆge de de´ce`s est
plus pre´coce que dans la population ge´ne´rale. Il n’existe pas de
donne´es e´pide´miologiques franc¸aises pre´cises concernant la
population de personnes atteintes de PC. Le re´seau SCPE
(Surveillance of Cerebral Palsy in Europe) apre`s un travail
d’harmonisation de la de´finition et de la classification de la PC,
a cre´e´ une base commune de donne´es d’enfants avec PC en
Europe. En France, deux registres existent (Toulouse et
Grenoble) qui concernent une population d’enfants ne´s entre
1976 et 1998. Ces registres permettent de contribuer a` des
travaux e´pide´miologiques concernant la pre´valence de la PC ou
encore la capacite´ de marche chez les enfants atteints de PC
[13]. Ils ne permettent pas aujourd’hui d’estimer un nombre de
personnes atteintes de PC sur une pe´riode donne´e.
Un dernier point concerne la pre´vention dans la population
de personnes atteintes de PC et me´rite d’eˆtre souligne´ au regard
de l’analyse de la litte´rature et de notre e´tude. Il s’agit de la
pre´vention en termes de maladies des appareils respiratoire et
circulatoire, premie`re et deuxie`me cause de de´ce`s dans notre
population et donc, de l’acce`s aux soins courants ou dits
primaires. Dans le rapport de la Haute Autorite´ de sante´ portant
sur l’acce`s aux soins des personnes en situation de handicap,
trois obstacles a` cet acce`s aux soins sont souligne´s. Il s’agit
d’obstacles lie´ a` la personne, lie´ aux professionnels ou encore
lie´ a` l’environnement. En ce qui concerne les professionnels de
sante´ et en particulier en me´decine ge´ne´rale, les pistes dere´ponse dans ce rapport concernent les actes de pre´vention qui
sont moins re´alise´s chez les personnes en situation de handicap
et la formation des professionnels dans ce domaine [19].
Ailleurs qu’en France, Young et al. dans une e´tude re´trospective
portant sur 345 adultes porteurs de handicap moteur (spina
bifida, PC et traumatisme craˆnien) d’aˆge moyen 21,9 ans
trouvent que seuls 24 % ont un me´decin ge´ne´raliste [22]. Ces
donne´es confirment le manque d’acce`s aux soins des personnes
en situation de handicap avec des proble´matiques et besoins en
termes de sante´ diffe´rents en fonction de la se´ve´rite´ de
l’atteinte. Cette insuffisance d’acce`s aux soins a un impact en
termes de morbidite´ et de mortalite´ dans cette population
[9,17].
Les limites de cette e´tude sont lie´es, d’une part, a` l’absence
de donne´es e´pide´miologiques concernant la population PC sur
cette meˆme pe´riode et, d’autre part, au mode d’extraction des
donne´es. Nous avons fait, au regard des donne´es de la
litte´rature, une estimation de la population PC a` 125
000 personnes sur cette meˆme pe´riode ce qui repre´sente la
principale limite de l’analyse concernant la comparaison du
taux de mortalite´ et du calcul de l’indice comparatif de
mortalite´ [3]. L’autre biais inte´resse le mode de recueil des
donne´es qui concerne l’analyse de certificats de de´ce`s. Cette
me´thode d’extraction des causes de de´ce`s dans la population PC
ne permet pas d’avoir des donne´es comple`tes. Les donne´es de la
litte´rature ne portent pas sur des e´tudes re´alise´es en France,
mais elles confirment que cette me´thode d’analyse est
incomple`te [10,12,21]. L’e´tude de Maudsley et al. notent bien
cette difficulte´ : elle porte sur 282 de´ce`s dans une population de
2102 personnes atteintes de PC : la notion de PC (code G80 de
la CIM-10) manque dans pre`s de 45 % des cas [10]. Ainsi, si le
chiffre de 125 000 e´tait revu a` la baisse ou la me´thode ame´liore´e
pour capter la totalite´ des de´ce`s de PC (si tel n’est pas de´ja` le
cas), on constaterait suˆrement une surmortalite´ de la population
PC sur les maladies infectieuses et parasitaires, les maladies de
l’appareil respiratoire, les malformations conge´nitales, et les
symptoˆmes et e´tats morbides mal de´finis.
2.5. Conclusion
Cette e´tude franc¸aise des causes de de´ce`s dans une
population de personnes atteintes de PC permet de confirmer
ce qui est rapporte´ dans la litte´rature anglo-saxonne. Les
personnes atteintes de PC meurent plus pre´cocement que dans
la population ge´ne´rale franc¸aise et les causes principales de
de´ce`s sont : respiratoires puis circulatoires. Elle souligne
l’importance de disposer de donne´es e´pide´miologiques
concernant la population PC en France qui en l’absence de
donne´es fiables ne permet pas de comparer nos re´sultats a` ceux
de la litte´rature. Elle confirme e´galement la ne´cessite´ de
poursuivre les efforts en termes de pre´vention et d’acce`s aux
soins des personnes en situation de handicap. Des e´tudes
ulte´rieures doivent confirmer ces re´sultats en France. Pour cela,
le de´veloppement d’outils de suivi au long cours de cette
population est ne´cessaire pour permettre de mieux identifier les
causes de mortalite´ et de´terminer les actions de pre´vention.
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Annexe 1. Libelle´s exacts des chapitres de la CIM-10.
A00–B99 Certaines maladies infectieuses et parasitaires
C00–D48 Tumeurs
D50–D89 Maladies du sang et des organes he´matopoı¨e´tiques et
certains troubles du syste`me immunitaire
E00–E90 Maladies endocriniennes, nutritionnelles et me´taboliques
F00–F99 Troubles mentaux et du comportement
G00–G89 Maladies du syste`me nerveux
I00–I99 Maladies de l’appareil circulatoire
J00–J99 Maladies de l’appareil respiratoire
K00–K93 Maladies de l’appareil digestif
L00–L99 Maladies de la peau et du tissu cellulaire sous-cutane´
M00–M99 Maladies du syste`me oste´oarticulaire, des muscles
et du tissu conjonctif
N00–N99 Maladies de l’appareil ge´nito-urinaire
P00–Q99 Certaines affections dont l’origine se situe dans la pe´riode
pe´rinatale + malformations conge´nitales et anomalies
chromosomiques
R00–R99 Symptoˆmes, signes et re´sultats anormaux d’examens
cliniques et de laboratoire, non classe´s ailleurs
V01–Y89 Causes externes de morbidite´ et de mortalite´
Inde´termine´ Cette cate´gorie n’existe pas pour Ce´pi-Dc, ni dans la
CIM-10, mais nous avons 89 de´ce`s pour lesquels
nous n’avons pas pu de´terminer la cause
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